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　健康障害 1の子どもたちを対象とした研究は、これ
まで主に教育、医学・看護学、臨床心理学、社会福祉
学の分野でなされてきた。そこでは特定疾患 2児の心
理状態や性格特性、ストレス対処や疾患の理解などの
病気 3とのかかわり、家族をも含めた心理的援助、病
気の受容過程など、さまざまな主題が論議されてきた。
これらの研究は病気による二次障害の予防や病弱児に
対する理解を深めることなどに有意義なものである。
しかし、その多くが、質問紙調査など第三者の評価に
よる客体化された子どもを対象としており、また限定
された場や子どもの一面的・一時的な姿が条件であっ
たりするなど生活体としての子どもの日常的な姿には
あまり注意が払われていなかった。
　しかし、病気とは症状や障害と共にある個人の生き
方であり、生活体験である。病弱児研究においては、
疾患種や症状の程度、あるいはある状況下での子ども
の状態にのみ焦点を当てるのではなく、症状や障害を
その子どもがどのように受けとめているか、なぜその
子どもがそう思っているのかを問い、子どもが症状や
障害と折り合いをつけながらいかに生きるかをも問う
べきである。そのアプローチ法の一つとして、語り
（narrative）研究があげられる。本稿では、病弱児教
育研究における語りに関する研究の動向について論じ
る。
　
語り（narrative）研究
　社会学や臨床科学などの各領域が語りへ注目し始め
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たのは 1980年代のことである（野口，2002）。
　アイデンティティの脅威に対して、人はそれにか
かわる物語を創作し意味づけすることで、それを自分
の中に収めようとする。人は語ることで、さまざまな
出来事を結びつけて現実を秩序立て、意味の一貫し
た筋を創り出す（やまだ，2000a；野口，2002；森岡，
2004）。語りは「逸脱したものを理解可能な形で説明
することによって（中略）それがもつ意味を達成する」
（Bruner，1990）のである。
　野口（2002）は、語りは出来事に時間的・空間的に
一つのまとまりを与える反面、個人の現実認識をある
特定の方向に導き制約する力をもっていると述べてい
る。文化や社会の影響を受けたドミナントストーリー
（dominant story）は我々の生き方を制限し支配してい
る。それに対して、近年、少数民族や障害者、女性、
高齢者といった社会的弱者がオルタナティヴストー
リー（alternative story）を紡ぎ始めた。やまだ（2000a）
はドミナントストーリーを下敷きにして生きてきたと
いう自覚がオルタナティヴストーリーを生み出す契機
となったと述べている。現在では、この流れから当事
者が自らの体験を問いそこから得られる知を発信す
る「当事者学」（中西・上野，2003，p.186）が生まれ、
当事者の立場から社会を見直し、新しい現実を創り出
そうとする活動となっている。
　熊倉（2005）は語りの中には「実在の多様性」（p.157）
があり、語り研究においては最後までそれから逃れる
ことができないと指摘している。また、語り研究にお
ける語りの類型化は、語りの多様性を無視して特異な
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エピソードを切り捨て、安易に一様な型に当てはめて
しまう可能性をはらんでいる（江口，2001，梅末・梶
谷・黒木，2004）。
病気の語り
　
　病気体験に関する研究は 1970年代の半ば頃から社
会学や医療人類学の分野で出現している。そこでは面
接や自伝的作品（biographical work）といった病気の
語りの分析を通じて、病気と共に生きる人々の個人的、
主観的体験に焦点が当てられ、文化や社会構造の中
で論じられている（Williams，1984；Conrad，1987；
Kleinman，1988；Frank，1993）。
　疾患は外部から侵入した「未知なるもの」であ
り、病気体験の本質は自己の喪失である（Charmaz，
1983）。従って、病気体験は個人にとってその在り方
を根底から揺り動かす。矢永（2004）は HIV感染症
者の面接から語りに共通性を見出し、感染告知が彼ら
の内的体験の混乱と社会からの分断をもたらすことを
指摘した。病気の語りを生み出すものは自己の喪失と
その再獲得の必要性であり、それゆえに病気の語りは
目的的なものである（Williams，1984；Frank，1993）。
例えば、Williams（1984）が語りを聴いた３名の慢性
関節リウマチ患者の一人、Billは自分の状態について
「なぜこんな目にあうんだ。こんなのは俺じゃない」
と述べた。これは「関節炎の原因以上のものへの関心
を示し」（Williams，1984，p.176）ていた。すなわち、「な
ぜ」という Billの問いは医学的説明を求めて発せられ
たものではなく、「俺じゃない」というように分断さ
れた自己や人生をつなぐ意味を求めているのである。
Billの病気の語りは、個人の疾患から社会権力が生み
出した労働者の不幸という政治批判にまで広がった、
個人的体験の再構成された語りであった。病気の語り
は、病者が自分の病気体験を自分の life（生命、生活、
人生）の中でどのように意味づけているかが焦点とな
る。例えば、能智（2000）は頭部外傷者の自己のとら
え直しの語りを５つに分類し、「頭部外傷と自分の関
係」および「意味の再構成につかったストラテジー」
という２つの次元からそれぞれを位置づけ、考察して
いる。
　病者は語ることで病気の意味に直面することにな
る。藤山（2004）によれば、患いの苦しみの質は語り
によって決定される。「未知なるもの」として体験さ
れるものを逸脱として除去するのではなく、自分の人
生に位置づけられるもの、大切な自分の在り方として
捉え直すことは重要である（長田，2005）。人生にお
ける病気体験の意味づけの変化は、病気像（Disease 
Image）の変化、さらには病気や障害の受容にも結び
ついている。ここでいう受容とは「病気や障害の否定
的側面を了解した上で、病気や障害の肯定的側面をも
認め、病気や障害と共に生きる自分の人間的価値を
再発見し、積極的に生きる姿勢をもつこと」である。
病気や障害の受容は日常生活の満足度や将来への展
望、自己信頼感、自尊感情などに関連している（中原，
1998；中内，2001ｂ）。従って、語り研究では最もよ
くとりあげられる主題の一つとなっている。例えば、
橋本（1997）は７名の筋萎縮性側索硬化症 4患者に面
接を行い、苦痛の癒しに重要な役割を果たしている４
つの条件－①自己の連続性の回復、②事物のつながり
の回復、③他者とのつながりの回復、④生命とのつな
がりの回復－を明らかにした。辻野（2005）は 11名
の進行性筋ジストロフィー症患者およびウェルドニッ
ヒ・ホフマン病 5患者に半構造化面接を行い、彼らが
実存的葛藤をもちながら個性化のプロセスを歩むため
には実存的な問いを問い続けることなど４つの条件が
必要であることを明らかにした。
　第三者の立場から言えば、語りによって病者や病者
が抱える主観的な世界を理解することで、彼らの病気
体験が第三者からどのような影響を受けているか、あ
るいは彼らが望むのはどのような支援の在り方かを知
ることができる。例えば、勝見（1996）は３名の末期
癌患者の面接過程を３つの観点から考察し、その心理
的支援の在り方を考察している。
　「まなざす主体」（能智，2000，p.212）としての病
者の語りは、オルタナティヴストーリーとして自らの
主権を我々に宣言し、我々に価値観の転換を迫る。な
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ぜなら、それは我々に「今までとらわれてきた生き
方とは別の生き方がありえることに目覚め、生き方を
変えようとする実践的で生成的な行為を促」（やまだ，
2000a，p.156）すからである。
病弱児の語り
　病弱児教育の分野では、すでに上野・高木が 1975
年の論文で、客観的アプローチによる病弱教育の研究
方法を批判し、病弱教育の研究は「病める子どもをい
つも人間全体として、いいかえれば存在そのものとし
て問う」（p.20）現象学的アプローチをとるべきであ
ると主張している。それは客体から主体としての子ど
もへとパラダイムの転換を促すものであった。
　病弱児の主体的病気体験、すなわち病気という事実
を子どもがどう受けとめ、何を体験しているのかとい
う子どもにとっての患うことの意味を探究する上で、
語り研究は大きな意義をもつ。その反面、子どもの病
気体験の語りでは、いくつかの危険が予測される。子
どもは身体的・精神的にも成長途上であり、病気とい
う喪失体験はたやすく受け入れるのは困難な「事実」
である。そこから生じるさまざまな感情がうまく処理
できなかったり、体験の性急な想起によって情緒的に
混乱したりする可能性がある（中内，2001a）。
　わが国においては、子どもや思春期青年の病気の語
りに焦点を当てた研究は、1980年代から報告され始
めた。そこでは語りの類型化というよりも、むしろ子
どもへの心理的援助の在り方の考察に目的がおかれて
いる。研究方法としては、手記や作文・詩などの自伝
的作品を分析するものと半構造化面接を行いその内容
を分析するもの、心理面接過程での語りを分析するも
のと大きく３つに分けられる。
１．自伝的作品における語り研究
　岩井（1996）や中内（2001a）の研究などがあげら
れる。例えば、近藤（1995）は一人の進行性筋ジスト
ロフィー症児の「お話づくり」の分析を通して、そこ
に現れた表現から自己形成の重要なポイントと教員の
かかわり方を検討した。また、中内（2001a）は病弱
養護学校が毎年発行する文集 12年分に収められた小
学部１年生から高等部３年生までの作文を分析した。
その結果、病気体験の捉え方は発達段階によって質的
に差があり、それぞれに応じた心理的援助が必要であ
ることが明らかになった。
　自伝的作品は、子どもの病気の語りを探究する上で
心理的に安全な資料である。子どもは自分の中で消化
できた感情や出来事を自分が表現できる言葉を使って
叙述することができる。日常生活の満足度は主観的幸
福感（Subjective Well-Being）の重要な構成要素であり、
主観的幸福感は Quality of Life（以下 QOLと略す）に
関連している（Diener，1984）。従って、叙述された
子どもの主観的生活体験を理解することで、子どもの
QOLを評価することができ、かつ彼らが求める支援
をも知ることができる。
　しかし、叙述されたものが子どもの体験をすべて
語っていると決め込むことは危険である。自分の真
の感情を隠蔽するために作為的な場合がある（中内，
2001a）。発語（parole）が書記言語（écriture）のレベ
ルにうつり言語テクストとなると言語が変化し、発語
行為の場（トポス）が欠落する（井筒，1983）。中内（2000）
は、周囲の大人から教えられた偽の疾患名を作文に記
述していたものの、面接で本当の疾患を発病時からす
でに知っていたことを語った少年の事例を報告して 
いる。
２．半構造化面接内容の分析
　中内（2000）や三浦（2002）の研究などがあげられる。
中内（2000）は４名の思春期の慢性疾患者に半構造化
面接を行い、語りの中に３つの共通点を見出し、さら
に人間的健康 6実現のための心理的条件をあげた。三
浦（2002）は 30名の気管支喘息児に半構造化面接を
行い、疾患の受容過程とその推移にかかわる対応の有
効性について検討した。
　面接では場（トポス）が重視される。その場合、対
象者は不安に陥らずに自分の病気体験を言語化できる
者に限られる。また、語りは語り手と聴き手の共同
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行為である（Bruner，1990；やまだ，2000ａ；野口，
2002）。面接では、子どもが自らの病気体験に直面す
るのを支える聴き手が重要な役割を果たす。従って、
聴き手にはその関係性への感性と配慮が求められる
（中内，2001b；熊倉，2004）。最も重要なことは、語
られた語りが決してゴールではないことである。語り
は完成しない。語られた後、それをいかに発展させて
いくかが本当の課題である（野口，2002）。
３．心理面接過程での語りの分析
　カウンセリングなど言葉による面接のみでなく、遊
戯療法や芸術療法の表現までも含めて語りとする。上
野（1981）、仲（2004）などがあげられる。上野（1981）
は精神療法的アプローチから病気像の変容を意図して
かかわった９歳から 19歳までの病弱児のうち、病気
との和解実現が困難であった 167例の面接内容を分析
し、病弱児の身体にまつわる病気体験を考察している。
平松（1997）は気管支喘息児に箱庭療法を行った結果、
箱庭の表現に喘息症状や自らの身体症状とのかかわり
などが象徴的に表現されていると指摘した。
　心理面接過程における語りは子どもの内的体験を重
視している（中内，2001b）。その反面、面接過程や主
訴の解決、あるいは疾患や症状のみが特異性としてク
ローズアップされる傾向がある。子どもの内的な体験
を日常の具体的な場とどうつなげていくかが重要な課
題である。
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(Endnotes)
1  これまでは「病弱虚弱」と呼ばれてきたが、現在、特殊教
育学会は「健康障害」という名称でカテゴライズしている。
2  疾患（disease）：身体の化学的、生物学的組織の異変あるい
は機能不全である（Fabrega，1975）。
3  病気 (illness)：人々がどのように症状や能力低下を認識し、
それと共に生きるかという患いの体験を指す。
4  筋萎縮性側索硬化症（ALS）：最新医学大辞典第３版（2005）
によれば、上位運動ニューロン障害と下位運動ニューロン
障害を示す進行性の疾患である。筋萎縮や筋力低下などを
示し、やがて全身の筋萎縮による呼吸筋麻痺に至る。
5  Werding-Hoffmann病（乳児脊髄性筋萎縮症）：最新医学大辞
典第３版（2005）によれば、単劣性で遺伝する筋萎縮症で、
剖検上脊髄全角細胞の変性を認める疾患である。運動機能
の発達がなく、四肢麻痺状態になる。
6  人間的健康：「病気を自己の一部分として受けとめて、これ
と和解し、病気を引き受けた自分をそれ以外のあり様がな
い自分として受容する」（上野，1975，p.53）在り方。
（2005年 12月 1日　受理）
